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Resumo
O objetivo do presente artigo foi identificar o comportamento do paciente portador de esclerose múltipla após o 
recebimento do diagnóstico, com base em entrevista semiestruturada. A pesquisa foi realizada com estudo do dis-
curso dez pacientes, buscando investigar as principais características presentes. Os relatos estudados indicam que os 
pacientes em geral têm dificuldades para aceitação do diagnóstico, devido à falta de informação sobre a origem da 
patologia e as características dos sintomas apresentados, os pacientes sentem insegurança, causadora de altos níveis 
de ansiedade. Embora a aceitação seja difícil isto não interfere diretamente na adesão ao tratamento. A família é o 
principal fator de apoio aos pacientes, que quanto mais próxima e estruturada é sua família melhor são seus resul-
tados durante o tratamento. Embora a alteração no curso de vida destes pacientes seja significativa, alguns relatam 
condições de enfrentamento diante do quadro.
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Perception of Multiple Sclerosis Patients about Diagnosis and Treatment
Abstract
This article aimed at identifying the multiple sclerosis patients’ behavior after being diagnosed, based on a semi-
-structured interview. The research was carried out by studying the discourse of  ten patients, seeking to investigate its 
main characteristics. The reports studied show that, in general, it is hard for patients to accept the diagnosis due to 
lack of  information on the origin of  the pathology and the characteristics of  the symptoms experienced; the patients 
feel insecure, which causes high levels of  anxiety. Although acceptance is difficult, it does not directly interfere with 
compliance with the treatment. Family is the key support to patients; the closer and the better structured the family, 
the better the treatment results. Even though changes in the course of  life of  these patients are significant, some of  
them report feeling able to face this challenge.
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Introdução
O desenvolvimento do presente texto é pautado 
no interesse em entender as relações entre paciente e 
patologia, ao escolher a Esclerose Múltipla (EM) como 
objeto de estudo, foi identificado tratar-se de uma pato-
logia crônica e de consequências irreversíveis no fluxo 
de vida dos portadores, quanto a escolha de portadores 
foram escolhidos pacientes com diferentes diagnósticos 
da EM e que não faziam parte de um mesmo grupo, na 
busca de análise das diferentes visões sobre a patologia, 
tratamento e atividades sociais. 
A escolha de uma entrevista como instrumento de 
coleta de dados auxiliará a efetividade da compreensão 
dos significados das experiências destes pacientes, como 
uma forma de adentrar em seu universo, fazendo uma 
análise distanciada do discurso sem juízo de valor e sem 
preconceitos.
A tríplice relação entre diagnóstico, paciente e tra-
tamento desperta o interesse para pesquisar como se 
estabelece esta dinâmica, entender como os pacientes 
recebem o diagnóstico, aderem ao tratamento e sua rela-
ção com a patologia, na tentativa de identificar possíveis 
alterações em suas vidas, com vistas à qualidade de vida 
dos mesmos. 
A investigação do assunto busca relacionar estes 
eventos com as experiências relatadas pelos pacientes 
no que se refere ao diagnóstico e as mudanças causadas 
em seu curso de vida, para conseguir entender estas re-
lações a pesquisa foi dividida em quatro partes, sendo a 
primeira uma justificativa descrevendo o interesse para 
realização da pesquisa, seguida dos principais conceitos 
da patologia, com informações sobre características da 
mesma e possíveis fatores que favoreceram o surgimento 
da patologia.
A terceira parte foi apresentada uma relação entre 
o paciente e o recebimento do diagnóstico, como estes 
pacientes receberam o diagnóstico e quais foram as prin-
cipais alterações percebidas em suas vidas, relacionando 
o discurso com as teorias sobre o assunto.
No final da pesquisa, há a exposição das conclusões 
da investigação pautadas nos objetivos estabelecidos.
Relevância
A esclerose múltipla é a mais conhecida das patolo-
gias desmielinizantes, com risco de uma para 400 pessoas 
ao longo da vida, os casos mais comuns ocorrem entre 
os jovens adultos. Ninguém sabe o número exato de 
pessoas portadoras de EM. Acredita-se que, atualmente, 
nas regiões equatoriais a patologia tem prevalência de <1 
para 100.000, enquanto nos climas temperados do norte 
europeu e da América do Norte, este número aumento 
para >100 em 100.000 (Cash, 1987). 
No Brasil, as estatísticas mostram que 10 em cada 
100 mil habitantes têm a patologia, sendo mais freqüente 
em mulheres (cerca de 70% dos portadores são do sexo 
feminino) (Cash, 1987). 
Globalmente, a esperança de vida é de pelo menos 
25 anos a contar do início dos sintomas, sendo que, a 
maioria dos pacientes morre de causas não relacionadas 
(Compston, 1997).
Ao citar EM é importante saber das dificuldades 
encontradas pelos pacientes e familiares durante o pro-
cesso de identificação e diagnóstico, muitos pacientes 
passam por diversos exames antes que consigam receber 
um diagnóstico adequado (Pedro & Pais-Ribeiro, 2006).
A EM é uma patologia que, mesmo com diversos 
estudos neurológicos, ainda não foi possível descobrir sua 
causa; é uma patologia degenerativa do sistema nervoso 
central, de etiologia desconhecida e patogênese pouco 
compreendida. É uma doença crônica, com pouco efeito 
sobre a expectativa de vida e com conseqüências de 
gravidade variável para cada pessoa. Durante o convívio 
com a patologia, o paciente pode passar por aumentos 
e remissões dos efeitos das crises. Existe também uma 
forma mais amena da esclerose múltipla, caracterizada 
por algumas recaídas, longos períodos de remissão e 
limitações leves de atividade branda em longo prazo 
(Compston, 2002).
Os tratamentos disponíveis têm, na melhor das hi-
póteses, uma modesta vantagem sobre o curso da doença, 
sem resultados conclusivos. Médicos, ainda que com o 
apoio dos mais modernos exames, tem dificuldade de 
identificar o tipo de patologia apresentada (Solari, 2005).
Este estudo pretende por meio de entrevistas clíni-
cas compreender a relação entre diagnóstico e o paciente, 
podendo auxiliar cuidadores e profissionais, principal-
mente da área da saúde envolvidos em seu tratamento.
Psicologia da Saúde
A concepção de saúde sofreu grande discussão 
ao longo do tempo que resultou em atualizações nessa 
trajetória, atualmente a compreensão de saúde envolve 
componentes físicos, psicológicos e sociais. A inclusão 
do fenômeno psicológico na articulação de saúde integral 
proporciona a importância do conhecimento da área em-
pregado em estratégias técnicas que visam à atuação em 
saúde. Dessa interação e articulação emerge os conceitos 
empregados em Psicologia da Saúde (Straub, 2002/2005).
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Há tempos, a psicologia busca a expansão de seu 
campo de conhecimento e atuação, no sentido de atender 
às demandas apresentadas pelos indivíduos e pela socieda-
de que necessita de mais ações no campo psicológico. As 
tradicionais áreas clínica, escolar e organizacional foram 
ampliadas, buscando intersecções com outros domínios 
no sentido de ampliação da psicologia (Angerami-Camon, 
2002). No século XX houve grande evolução da área 
de Psicologia da Saúde; nesse período observou-se a 
inclusão do fenômeno psicológico na compreensão da 
saúde integral, com importante participação do modelo 
psicossomático, de certa forma retomado pela psicanálise, 
perpassando pelos estudos em medicina comportamental 
até a visão atual e integralizada de saúde com ampla im-
portância do conhecimento psicológico. A Psicologia da 
Saúde, como área do conhecimento é fruto dessa história 
e surge num cenário onde a conduta interdisciplinar é 
imprescindível na pesquisa e na atuação em saúde (Enu-
mo, 2003; Straub, 2002/2005).
Nesse contexto, saúde psicológica envolve capacida-
des e habilidades relacionadas à clareza do pensamento, 
à elevação da auto-estima e a um sentimento geral de 
bem-estar. Envolve ainda criatividade, habilidade para 
resolver problemas, além de estabilidade emocional, enfim 
aspectos que indiquem auto-aceitação e auto-regulação 
psíquica (Straub, 2002/2005).
Pode-se compreender a Psicologia da Saúde como 
um conjunto de ações do domínio do conhecimento 
psicológico, com foco na prevenção e tratamento de di-
versos quadros patológicos por meio da articulação dos 
diferentes saberes de áreas distintas e complementares 
da Psicologia. Apesar de grande parte da atuação da 
área apresentar uma ação com ênfase da compreensão 
clínica ou hospitalar, o campo de estudo e de prática 
da Psicologia da Saúde é mais amplo e interdisciplinar, 
abrangendo áreas globais da saúde individual e coletiva 
(Guimarães, Grubits e Freire, 2007).
As ações em Psicologia da Saúde podem aprimorar 
habilidades e comportamentos associados à saúde integral, 
dos indivíduos e grupos, com vistas ao bem estar e à qua-
lidade de vida de forma geral (Guimarães, Grubits e Frei-
re, 2007). Assim surgiram modelos novos de investigação, 
avaliação e prática, diante da nova realidade do estudo e 
da atuação psicológicas em Psicologia da Saúde, que traz 
em seu âmbito uma nova compreensão epistemológica da 
área, com vistas a ações integradas e interdisciplinares no 
sentido de repensar o papel do fenômeno subjetivo da 
saúde individual e coletiva e sua influência no bem-estar 
do Homem contemporâneo (Angerami-Camon, 2002). 
O importante papel da psicologia como área atuante 
em saúde pode ser verificado a partir do surgimento de 
situações de sofrimento diante de transtornos oriundos 
de diferentes estilos de vida que podem comprometer a 
saúde de forma geral, como o estresse e situações trau-
máticas, por exemplo (Straub, 2002/2005).
Em toda prática em saúde, observa-se grande aten-
ção à questão ao processo diagnóstico, pois tal ação 
busca compreender os fenômenos envolvidos no caso 
e pode direcionar as ações técnicas dos profissionais de 
saúde. Em Psicologia da Saúde não é diferente, relevante 
ressaltar a importância de ações técnicas de avaliação 
psicológica e intervenção terapêutica que sejam cien-
tificamente amparadas em pressupostos claros e bem 
definidos (Guimarães, Grubits e Freire, 2007). Custório 
(2007) ressalta a questão da avaliação psicológica na área 
de Psicologia da Saúde, principalmente no que tange à 
importância dessa prática no contexto de saúde, a partir 
da exposição da trajetória histórica da avaliação psicoló-
gica em nosso país.
Esclerose múltipla
No século XIX o francês Jean-Martin Charcot foi, 
sem dúvida, um dos mais importantes personalidades na 
história da Esclerose Múltipla. Seus achados represen-
taram uma enorme abertura para a compreensão clínica 
da doença, estabelecendo ligações definitivas entre, e até 
então, misteriosa sintomatologia. Atualmente denominada 
Esclerose Múltipla, e as alterações patológicas observadas 
nas amostras post-mortem (Moreira, 2004).
O desenvolvimento dos critérios de diagnóstico, os 
quais incluíram a hoje famosa tríade de Charcot, diplopia 
(visão dupla), ataxia (distúrbios do equilíbrio ou da coor-
denação) e disartria (dificuldades de fala ou fala pastosa), 
foram baseados nos estudos que o mesmo observou em 
sua própria governanta (Moreira, 2004).
Charcot em sua primeira avaliação histológica com-
pleta das lesões da Esclerose Múltipla descreveu muitos 
aspectos importantes, como por exemplo, a perda da 
mielina e a proliferação das fibras e núcleos da glia (Mo-
reira, 2004).
Conforme descrição na Classificação estatística in-
ternacional de doenças e problemas relacionados à saúde, 
a Esclerose Múltipla é uma patologia SOE (sem outras 
especificações), que se apresenta de forma disseminada, 
generalizada, atingindo principalmente a Medula espinhal 
e Tronco Cerebral. Classificada como uma das Doenças 
do sistema nervoso sob o código G35  (Organização 
Mundial da Saúde – OMS, 2005).
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Esclerose múltipla é uma doença desmielinizante 
inflamatória autoimune do sistema nervoso e pode se 
apresentar de forma crônica e progressiva que afeta a 
bainha de mielina (Compston, 2002).
Conforme apresenta Fernandes (2005), a bainha de 
mielina assemelha-se à forma de um isolamento de um fio 
elétrico, que permite que impulsos elétricos sejam conduzi-
dos ao longo da fibra nervosa com velocidade e precisão. 
Quando há uma lesão na mielina os nervos não 
conseguem conduzir os impulsos nervosos de modo 
adequado. O desenvolvimento anormal pode acarretar 
defeitos neurológicos permanentes e, freqüentemente, 
extensos como, por exemplo, acidente vascular cerebral, 
doenças auto-imunes e os distúrbios metabólicos. O 
processo de destruição da bainha de mielina no adulto é 
denominado desmielinização, em situações onde este pro-
cesso é extenso, o nervo geralmente morre, acarretando 
em uma lesão irreversível. A desmielinização do sistema 
nervoso central ocorre em vários distúrbios de etiologia 
desconhecida (Fernandes, 2005).
O prognóstico é relativamente melhor quando sin-
tomas sensoriais ou visuais prevalecem no curso da EM 
em adultos, e não há recuperação completa do indivíduo 
dentre os episódios. Este padrão é ainda mais comum em 
mulheres jovens. Quanto há envolvimento motor, que 
perturbe especialmente a coordenação ou o equilíbrio, os 
prognósticos são menos positivos. A perspectiva também 
é reduzida em homens mais velhos que desenvolvem a 
patologia (Compston, 2002).
Recaídas freqüentes e prolongadas durante um perí-
odo em que ainda não houve a recuperação incompleta, 
com um curto intervalo de tempo entre o primeiro epi-
sódio e a primeira recaída são diagnósticos desfavoráveis, 
mas o principal determinante da deficiência é o início de 
uma fase progressiva (Compston, 2002).
Atualmente ainda não foi determinada uma etiologia 
para EM, embora muitos teóricos versem seus estudos 
para confirmar a causa como de origem autoimune. É 
importante entender as possíveis causas da EM para 
que posteriormente entendam-se suas características 
(Fernandes, 2005).
Conforme apresentado por Berkow et al. (1989) uma 
das causas, estudadas, são as infecções virais do sistema 
nervoso central que são causadas por uma grande va-
riedade de vírus, afetando principalmente o cérebro e a 
medula espinhal, além das membranas que os envolvem, 
chamadas de meninges. 
Outra possibilidade seria a anormalidade genética 
de um ou mais genes. As características herdadas são 
codificadas pelos genes, no caso de doenças hereditárias 
podem ser o resultado do desenvolvimento anormal de 
um gene, normalmente os genes são fatores que diferen-
ciam as pessoas umas das outras e não são considerados 
anormais (Berkow et al., 1989).
A possibilidade mais estudada atualmente refere-se 
a auto-imunidade que pode acarretar em uma doença 
auto-imune, segundo Rubin (2006) a auto-imunidade é 
uma resposta imune produzida contra auto-antígenos, ou 
seja, há uma perda de capacidade por parte do sistema 
imunológico de conseguir diferenciar entre antígenos pró-
prios e não próprios. Este autor afirma que as respostas 
autoimunes são atualmente consideradas ações comuns 
e necessárias para que o organismo consiga regular o 
sistema imunológico.
 Quando os mecanismos reguladores não têm seu 
funcionamento adequado, a produção exagerada de auto-
-anticorpos, ou o surgimento de reconhecimento anormal 
entre as células provocam a doença. Quanto há a presença 
de auto-anticorpos específicos facilita a identificação da 
doença, mas ainda não é o suficiente para determinar um 
diagnóstico de doença autoimune. Para isso, é necessário 
que consiga a identificação de causa e efeito na qual a 
relação autoimune esteja diretamente direcionada ao pro-
cesso da patologia. Atualmente a EM ainda não preenche 
a este critério, apenas algumas outras patologias como, por 
exemplo, lúpus eritematoso e tireóide (Berkow et al., 1989).
Baseando-se nas diferenças sintomáticas dos pa-
cientes é possível classificar a EM em quatro diferentes 
tipos, esta classificação pode auxiliar no tratamento e 
acompanhamento do paciente. O quadro 1 demonstra 
as principais características de cada classificação. 
Na EM recidivante com remissão se o paciente ti-
ver uma recuperação parcial ou total (remissão) após os 
surtos, podem viver normalmente, sem sintomas, entre 
dois surtos (European Medicines Agency – EMEA, 2005).
A evolução da EM progressiva secundária é uma 
fase da EM que se segue à EM recidivante com remis-
são. Ocorre quando o grau de incapacidade persiste e/
ou agrava durante os surtos. Podem ocorrer mais surtos 
ou nunca sequer aparecerem. Cerca de 30-50 casos de 
recidivante com remissão desenvolvem a EM secundária 
progressiva ao fim de dez anos  (European Medicines 
Agency – EMEA, 2005).
A forma primária progressiva da EM é mais rara. 
Aqui a incapacidade e os sintomas agravam-se conti-
nuamente desde o início, sem ataques e sem remissões 
intermédias da incapacidade (European Medicines Agency 
– EMEA, 2005).
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Evolução da EM benigna acontece se o doente viver 
sem limitações na sua vida por um período maior do 
que 15 anos após o diagnóstico. Esta forma não agrava 
com o tempo e só pode ser identificada com análise do 
histórico clinico do paciente (AMB, CFM & ABN, 2005).
Entrevista clínica
Para Tavares (1999), a entrevista psicológica é um 
conjunto de técnicas de investigação, com tempo deli-
mitado com objetivos de descrever a avaliar os aspectos 
psicológicos, de relação do individuo com o meio e sis-
temas sociais (família, casal).
A entrevista psicológica é um processo de interação, 
onde o entrevistador busca compreender o que acontece 
com a outra pessoa ou grupo, Bleger (1980) define a en-
trevista psicológica como um campo de trabalho para in-
vestigação da conduta e personalidade dos seres humanos. 
Para Tavares (2000), a entrevista psicológica pode 
ser classificada de acordo com seus objetivos: 
• Diagnóstica: utilizada para estabelecer o diag-
nóstico e o prognóstico do paciente, bem como 
as indicações terapêuticas adequadas. 
• Psicoterápica: utilizada para identificação de uma 
estratégia de intervenção psicológica nas diver-
sas abordagens para acompanhar o paciente, 
esclarecer suas dificuldades, tentando ajudá-lo 
a solucionar seus problemas;
• Anamnese: tem como objetivo conhecer a his-
tória de vida do sujeito;
• Orientação: entender suas aptidões para apren-
dizagem
• Aconselhamento: ajudar o indivíduo enfrentar 
uma dificuldade pontual.
Estabelecida a técnica de entrevista a ser utilizada, 
o processo pode ser divido de forma temporal, com uma 
entrevista inicial em que o sujeito fica livre para expor seus 
problemas, entrevistas subsequentes destinadas à obten-
ção de mais informações do paciente, estabelecimento da 
técnica que será utilizada e a finalização do processo com 
uma entrevista devolutiva que irá levar ao entrevistado uma 
relação e fundamentação do acompanhamento terapêutico 
e a interpretação dos dados obtidos (Tavares, 1999).
Tipos de entrevista
Para Tavares (1999, 2000) as entrevistas podem ser:
• Estruturadas: perguntas e respostas fechadas, 
sequência da aplicação predeterminada;
• Semiestruturadas: perguntas abertas ou esque-
mas pré-estabelecidos, podendo ser incluídos 
aspectos relevantes;
• Não estruturadas: não há estrutura fixada, o 
entrevistador por conduzir de acordo com os 
assuntos que entende como relevante.
Objetivos
O objetivo do presente artigo é descrever experi-
ências relatadas por pacientes portadores de esclerose 
múltipla relacionando com a teoria existente, a partir da 
comparação características comuns presentes no discurso 
dos pacientes para avaliar a relação paciente – diagnósti-
co, com vistas a compreensão das resistências internas e 
identificação da capacidade de readaptação do indivíduo 
em relação ao meio.
Método
Características da população
Trata-se de um estudo que foi realizado com um 
grupo de dez colaboradores pacientes portadores de EM 
Quadro 1. Classificação da Esclerose Múltipla
Tipo Características
EM recidivante com remissão
Caracterizada por um curso de recidivas recorrentes discretas, entremeadas por períodos 
de remissão quando a recuperação é completa ou parcial
EM progressiva secundária
Depois de um período de recidiva e remissão, a doença entra em uma fase em que há 
deterioração progressiva, com ou sem recidivas sobrepostas identificáveis
EM progressiva primária Tipificado por déficit neurológico progressivo e cumulativo desde o início
EM benigna Está associada a sintomas iniciais menos graves, por exemplo, sensoriais.
Fonte: Cash (1987), Associação Médica Brasileira – AMB, Conselho Federal de Medicina – CFM e Academia Brasileira de Neurologia ABN (2005).
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diagnosticados de acordo com os critérios da OMS (2005), 
estes pacientes são cadastrados pela Associação Brasileira 
de Esclerose Múltipla e de clínicas de neurologia e neu-
rocirurgia da cidade de São Paulo, atingindo um número 
esperado de dez pacientes. 
Descrição do Procedimento
A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética da 
Universidade Guarulhos – SISNEP/469, Parecer nº 
179/2009, segundo a resolução 196. Após o consenti-
mento e assinatura do termo de consentimento livre e 
esclarecido pelos colaboradores (TCLE), foi realizada 
uma entrevista psicológica, que incluiu dados sobre o 
indivíduo (dados demográficos e profissionais), família 
(possíveis problemas de saúde e auxílio na renda familiar) 
e histórico do quadro sobre a doença (história natural, 
co-morbidades, sintomas e medicamentos). 
Análise dos resultados
Almeida  et al. (2007) afirmam que a família é o 
principal apoio que os pacientes podem ter ao receber 
o diagnóstico, ter uma estrutura familiar adequada e que 
acompanhe o paciente durante todo o processo é um fa-
cilitador para a aceitação e início do tratamento, é o fator 
definitivo para adesão ao tratamento, quando mais apoio 
o paciente recebe de seus familiares melhor consegue 
aceitar sua situação, buscando muitas vezes alternativas 
para melhoria da qualidade de vida. Elemento que pode 
ser observado nas seguintes narrativas.
“minha vida inteira mudou, foi como se eu tivesse nascido nova-
mente e agora com uma coisa que eu não sei como seria ao certo 
viver com ela” (EPA, Feminino, 51a)
“às vezes as pessoas têm problemas com suas famílias, e isso é até 
normal, mas ter uma doença como a EM te faz pensar o quanto 
a família é importante, tive muito apoio de toda minha família 
para conseguir passar por tudo que passei” (MPV, Feminino, 37a)
“em todas as vezes que pensei em desistir do tratamento, desacre-
ditando nas coisas que poderiam acontecer comigo, minha família 
me deu muita força, percebi o quanto me amavam e o quanto eu os 
fazia sofrer a cada resistência que tinha” (CCM, Feminino, 63a)
“no começo tive a sensação de que deveria fugir da minha família 
e deixa-los viver tranquilamente, coisas que a gente pensa quando 
alguma coisa como esta acontece, não queria fazer com que eles 
sofressem, mas eles se mantiveram ao meu lado e me acompanham 
até hoje, vivemos felizes dentro do que a doença me permite” 
(MTM, Feminino, 60a)
“desde que o primeiro surto apareceu bem acentuado tive medo 
de morrer e de perder tudo, tive que me apoiar muito em minha 
família para conseguir ficar melhor” (WRG, Masculino, 57a)
“tem horas que eu acho que atrapalho a vida da minha família, 
percebo que querem fazer outras coisas, mas de certa forma tem 
que dedicar muito de seu tempo para mim, mesmo assim eles se 
mostram muito próximos e não admitem que eu fale uma coisa 
destas, me apoiam sempre e participam ativamente da minha vida, 
se interessam pelas coisas novas sobre a esclerose e querem sempre 
estar por perto” (AF, Feminino, 36a)
“confesso que me distanciei de muita gente desde que recebi o diag-
nóstico, algumas por que tinham preconceitos por causa da doença 
que desconheciam, outras por que minha vida mudou totalmente e 
acabei perdendo contato com muitas pessoas, mas posso dizer que 
minha vida é muito completa, sou casado e tenho muitos amigos, 
muitos deles também portadores, nos conhecemos por causa da 
patologia, todos buscamos mais informações, apoio e conforto sobre 
o que acontece conosco” (ACC, Masculino, 61a)
É possível perceber no discurso dos pacientes 
o quanto a família tem importância no momento 
do diagnóstico e durante o tratamento, receber um 
diagnóstico como o de EM exige dos pacientes muita 
estrutura psíquica, e a família neste momento é um fa-
tor de extrema importância para que consigam aceitar e 
entender o diagnóstico, seguir com o tratamento é outro 
passo que a família terá muita influência, o paciente que 
recebe este amparo tem mais condições para continuar 
seu tratamento e ter uma qualidade de vida melhor.
Tal aspecto é corroborado por Balsimelli (2005) 
que enfatiza ser fundamental o papel que a família de-
sempenha diante das dificuldades que o paciente pode 
viver em face de uma doença crônica. A capacidade de 
comunicação entre os membros da família e o apoio que 
os mesmos podem oferecer ao paciente com EM garante 
melhoria na qualidade de vida dos mesmos. 
Albuquerque e Grubits (2007) também enfatizam a 
importância do apoio familiar, entretanto alertam que a 
família pode não estar preparada para auxiliar o paciente 
que sofre com EM no enfrentamento do quadro. Familia-
res que desconhecem a patologia ou que tem dificuldade 
em aceitar a enfermidade do indivíduo podem gerar 
mudanças na dinâmica familiar. Em casos de doenças 
degenerativas, como a EM, há necessidade de atenção 
aos cuidadores e familiares, pois podem ficar com preju-
ízos emocionais, carecendo de ações profissionais, tanto 
quanto o paciente.
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A Esclerose múltipla dentro de sua definição traz 
como patologia concomitante da depressão, ao mesmo 
tempo em que o paciente pode ter suas habilidades físicas 
prejudicadas sua dependência aumenta e muitas vezes 
familiares não tem uma estrutura psíquica para conseguir 
auxiliar o paciente, facilitando que a depressão seja acen-
tuada, é possível perceber no relato de pacientes que sua 
vida mudou totalmente e que seus familiares deixaram de 
fazer parte dela, ou ainda um sentimento de culpa nos 
pacientes por que a vida das pessoas próximas passa por 
diversas alterações significativas (Mendes, 2003).
 
“a patologia mudou muito minha vida, distanciou algumas pessoas da 
família que não tinham paciência para me ajudar e reforçou os laços 
com esposa e filhos, hoje vejo o quanto sofreram para me ajudar e 
como sou grato por tudo, mas é uma doença ingrata, que não se sabe 
por que vem e nem o que fazer para curar” (ACC, Masculino, 61a)
“não sei qual foi a parte mais complicada de todo o processo, senti 
muito medo quando recebi o diagnóstico, não queria que minha 
família soubesse, apenas meu marido sabia por que me acompa-
nhava, tinha medo do que as pessoas pensariam e de como seria 
minha vida, hoje consigo aceitar um pouco melhor, mas não gosto de 
ficar sempre sem saber o dia de amanha” (EPA, Feminino, 51a)
“ter uma doença assim muda totalmente sua vida, eu passei a de-
pender de outras pessoas, e isso foi muito difícil, estava acostumado 
a fazer tudo do meu jeito e tive que reaprender tudo, passei a ver o 
tempo de uma forma diferente, não vivo mais em função das horas, 
vivo em função de viver” (PJSA, Masculino, 46a)
“não conseguir exercer mais a minha profissão me fez sofrer mui-
to, tenho muita experiência no na minha área, mas não consigo 
exercer, a aparência é algo muito importante, além disso, já não 
tenho mais toda a agilidade que tinha antes, precisei me 
adaptar a essa nova situação, que não me permite me locomover 
como antes” (AS, Feminino, 52a)
Possível verificar questões relacionadas à depressão 
nos pacientes com EM, fato igualmente observado nas 
reflexões de Balsimelli (2005) que explica o fator de-
pressivo como um sintoma típico no paciente com EM. 
Relata que a vivência de depressão pode manifestar-se 
diante do diagnóstico, das perdas sucessivas das funções 
ou mesmo em virtude do próprio tratamento, uma vez 
que a melhora do quadro não é alcançada como a maio-
ria dos pacientes deseja.
Na vivência de um quadro como a EM, pode-se 
observar vários fatores que justificam o desencadea-
mento de um estado depressivo ou de um quadro de 
depressão, tais como a dor, as relações com a família, 
dificuldade no trabalho e queda da qualidade da vida 
produtiva, além de fatores de ordem econômica (Albu-
querque e Grubits, 2007).
A alteração no curso de vida destes pacientes é 
significativa, por ser um marco decisório, muitos destes 
pacientes sofrem pelo diagnóstico, sintomas da patologia 
e ainda mais por se distanciarem de seus familiares, em 
alguns casos os pacientes por características depressivas 
acabam tendenciados ao afastamento social, para outros 
casos a estrutura familiar antes da patologia acaba sen-
do alterada, por separações por exemplo. Para alguns 
pacientes o distanciamento não acontece, nesses casos é 
uma forma de reforçarem ainda mais o relacionamento, 
observando que continuam sempre apoiados por sua 
família e parentes.  
Para Mendes (2003), o diagnóstico deve ser claro, na 
tentativa de fazer com que o paciente consiga entender 
o que realmente está passando, como será seu trata-
mento e possíveis alterações no curso de sua vida, não 
pode descartar todas as características da patologia não 
há necessidade de adaptação diante das limitações que 
ocorrem, EM é uma patologia que tem diversos estudos 
sobre sintomatologia e possíveis tratamento, mas não 
consegue responder aos seus pacientes sua causa e curso 
de tratamento, este pode ser um motivo que dificulta 
ainda mais a aceitação dos pacientes para o diagnóstico.
“receber um diagnóstico como o de Esclerose múltipla é a coisa mais 
difícil que eu posso imaginar para alguém, por que você não sabe 
o que pode acontecer, uma hora pode estar tudo bem e na outra eu 
poderia acordar numa cadeira de rodas” (CCM, Feminino, 63a)
“não é fácil explicar o que é receber uma noticia como esta, se é 
que podemos chamar assim, eu fiquei extremamente perdido, sem 
saber para onde estava indo, sem saber o que estava fazendo, se 
você busca na internet acha um monte de coisas sobre a patologia, 
muitos textos de neurologia e você acha que tudo o que está des-
crito lá pode acontecer com você, mas eu não desanimei com isso” 
(ACC, Masculino, 61a)
“quando os sintomas começaram a aparecer eu não tinha certeza 
do que era, claro que jamais eu conseguiria descobrir sozinho, 
mas fiz vários exames passei com diversos médicos diferentes, e há 
algum tempo não tinham tantos exames como a tomografia, era 
muito difícil ter um diagnóstico preciso, tomei diversos medicamentos 
antes de descobrir o que realmente era, tinha sintomas que muitos 
médicos associavam a outras doenças” (VLAAW, Feminino, 45a)
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“no começo eu achei que fosse morrer logo, os médicos também 
não sabiam o que poderia acontecer, sempre ficavam falando que 
não havia muita informação sobre o assunto, hoje é diferente, 
ainda não sabem muita coisa, mas já consigo viver de forma 
mais tranquila com os tratamentos e exames existentes, agora 
fica mais fácil” (EPA,Feminino, 51a)
“tive muito medo no começo de saber o que eu tinha, queria muito 
entender tudo o que acontecia, mas tinha a certeza que o resultado 
não seria bom, tinha informações soltas sobre o que poderia ser, 
e ter a resposta foi difícil na hora, mas depois pude buscar mais 
informações e ai começou outra grande busca, já que não tinha 
um tratamento que tivesse dado um resultado muito significativo, 
então novamente tive medo, por não saber o que poderia acontecer” 
(AS, Feminino, 52a)
“quando tive o primeiro surto comecei a buscar informações sobre 
o que tinha acontecido, mas os médicos não conseguiram me dar 
uma resposta logo, alguns consideravam a possibilidade de esclerose, 
outros a descartavam, mas tive muita preocupação em saber o que 
era” (CCM, Feminino, 63a)
O momento do recebimento do diagnóstico deve ser 
para os pacientes esclarecedor, ao mesmo tempo em que 
exige que o médico, preferencialmente trabalhando em 
uma equipe multidisciplinar de apoio, consiga auxiliar este 
paciente e direcionar apoio para um tratamento adequado, 
conscientizando-o sobre todas as características da pato-
logia, possibilidades de tratamento e direcionando para 
outras especialidades de apoio, como acompanhamento 
psicológico, nutricionista e fisioterapêutico de acordo com 
as necessidades de cada paciente.
Albuquerque e Grubits (2007) reforçam a impor-
tância da questão do diagnóstico em EM, enfatizam a 
necessidade de amplo esclarecimento sobre o quadro e, 
quando necessário, o papel do psicólogo como profissio-
nal que pode dar suporte ao paciente e à família diante da 
descoberta da doença e da necessidade de esclarecimentos 
sobre a mesma. Pois os pacientes podem ter uma reação 
mutilante do pondo de vista emocional, uma vez que a 
EM é crônica e sucessivamente incapacitante. 
Kantor (2004) explica que o diagnóstico de EM 
pode gerar frustração, tristeza e desmotivação, por di-
versos fatores, entre eles: incerteza do futuro, temor 
de surtos, efeitos colaterais da medicação, insegurança 
diante de sua capacidade, temos das sequelas motoras, 
fadiga constante, falhas na memória, possibilidade de 
desconfortos e dores, entre outros.
Pedro e Pais-Ribeiro (2008) afirmam que as mudan-
ças vividas por pacientes portadores de esclerose múltipla 
começam desde o primeiro sintoma, após a patologia 
ter suas características definidas e diagnosticadas corre-
tamente o paciente tem o peso da informação, a partir 
deste momento o paciente passa a ter, além de todas as 
dificuldades trazidas pela patologia, o medo de ter não 
existir uma cura e um tratamento certo. Passar por todas 
as fases, desde o diagnóstico até o tratamento faz com 
que o paciente tenha um sofrimento psíquico demasiado, 
e que pode ser confortado ao conseguir desenvolver no-
vas atividades adaptadas a sua realidade física, quando há 
alguma alteração, por exemplo, na capacidade de andar.
“quase não saio de casa, saio apenas quando é realmente necessá-
rio, passo a maior parte do tempo aqui, tenho minhas atividades 
ainda, gosto de fazer as coisas, mas tenho muita dificuldade, até 
mesmo para lavar louças, por que não consigo ficar muito tempo 
em pé, às vezes me desequilibro ou sinto muita fraqueza” (EPA, 
Feminino,51a)
“as mudanças que aconteceram em minha vida foram muito bruscas 
para que eu aceitasse facilmente, hoje vejo uma chance de viver 
razoavelmente bem, mas minha família é um grande apoio para 
tudo o que sou hoje.” (WRG, Masculino, 57a)
“sempre fui muito ativo em minha vida, trabalhei em diversas 
coisas diferentes e sempre fui o melhor naquilo que eu fazia, sempre 
buscava me superar, quando recebi o diagnóstico acabei por conse-
quência me afastando de tudo isso e sinto muita falta, agora está 
melhor, mas antes foi muito mais, tenho dificuldade de locomoção 
e alguns outros sintomas que dificultam muito minha vida, para 
que eu possa trabalhar normalmente” (PJSA, Masculino, 46a)
 
É possível perceber pelo discurso dos pacientes 
que após o recebimento do diagnóstico e tratamento, a 
dificuldade de aceitação é vencida apenas quando estes 
pacientes conseguem perceber que mesmo com suas 
limitações físicas podem aos poucos estabelecer novas 
atividades que exigem menos esforço e que consequente-
mente mantê-los ocupados. A importância da manutenção 
de atividades ou adaptação para uma nova fase é o que 
permite que muitos pacientes consigam ultrapassar as 
barreiras da limitação trazida pela patologia.
Kantor (2004) esclarece que o paciente passa por 
desconfortos físicos e psíquicos diante do conhecimento 
do quadro de EM, seu desdobramento e a cronicidade 
da situação, dessa maneira há necessidade de um perío-
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do de adaptação para que este consiga adaptar-se a sua 
nova realidade.
A ansiedade vivida no período diagnóstico pode se 
prolongar durante o tratamento, criando uma circuns-
tância a ser observada pelos profissionais e que passa 
a fazer parte da rotina de atendimento dos pacientes 
(Balsimelli, 2005).
Almeida et al. (2007) afirmam que a EM, por ser 
uma patologia singular e que não dá aos pacientes uma 
perspectiva de vida prolongada sem interferência dos 
surtos, leva os pacientes tem tendência à depressão e 
à auto exclusão do meio em que está inserido, busca a 
reclusão como recurso para não enfrentar o diagnóstico, 
tratamento e até mesmo a adaptação de sua vida como 
consequência dos sintomas apresentados, a instabilidade 
da patologia pode ser outro fator que causa insegurança, 
quando os pacientes recebem um bom acompanhamento 
médico e/ou de uma equipe multidisciplinar a possibilida-
de de aceitação do diagnóstico e identificar possibilidades 
de melhoria de suas condições, manutenção de atividades 
como trabalho e envolvimento com pessoas do seu meio 
são muito melhores.
“buscar ajuda foi a parte fácil da patologia, agora conseguir enten-
der tudo o que aconteceu em minha vida desde o começo é que foi 
extremamente difícil, aceitar ter uma doença que não tem cura e 
perder todas as atividades que eu tinha, hoje tive que me adaptar 
a uma situação que não me agrada nem um pouco, conviver com a 
patologia tem sido como os primeiros passos de uma criança, nunca 
sei ao certo como será o próximo, mas agora até estou aprendendo 
a andar sozinha” (CCM,Feminino,63a)
“desde o início não desanimei, desde que recebi o diagnóstico percebi 
que seria difícil, mas que não desistiria, abri uma ong para ajudar 
pessoas que não tinham informações sobre seus direitos e possibili-
dades a ver as coisas de uma forma diferente, consegui me ajudar 
e fico feliz sabendo que encaminhei muitas outras pessoas leigas 
para conhecerem melhor sua patologia” (WRG,Masculino,57a)
“fazer parte de um grupo de pessoas que tem os mesmos proble-
mas que você te ajuda a perceber uma forma diferente de encarar 
a realidade, percebi que posso ter apoio de outras pessoas, ver 
como elas estão conseguindo viver e ter mais animo com isso” 
(ACC,Masculino,61a)
“tive sorte de ter passado por bons médicos, tive um diagnostico 
rápido e no centro de apoio tive muitas informações, não posso 
negar que foi difícil receber o diagnóstico, mas pelo que percebo 
hoje temos bastante informações, diferente do que ouço de pacientes 
que tiveram seu diagnóstico há mais tempo” (MPV,Feminino,37a)
Conseguir utilizar os fatores motivacionais para 
superar todas as alterações causadas pela patologia em 
suas vidas reforça o quanto um trabalho de acompanha-
mento adequado pode auxiliar para que o paciente tenha 
novas perspectiva e consiga melhorar seu relacionamento 
com o meio como, por exemplo, direcionar suas energias 
para repassar aos outros pacientes as possibilidades de 
tratamento, acompanhamento e até mesmo informações 
sobre a patologia.
Balsinelli (2005) retrata aspectos relacionados à 
qualidade de vida nos pacientes com EM, ressaltando 
que fatores de ordem psicossocial devem ser observados, 
uma vez que o quadro altera significativamente a rotina 
dos pacientes, exigindo dos mesmos grande adaptação 
diante do tratamento necessário e das perdas sucessivas 
que ocorrem.
A avaliação e o acompanhamento da qualidade 
de vida em pacientes com quadros crônicos é de suma 
importância no tratamento, pois podem identificar as 
condições que podem ser utilizadas no enfrentamento 
das situações desencadeadas pela perda sucessiva de ca-
pacidades e funções (Guzmán et al., 2008). 
Haase et al. (2005) relatam experiência muito efi-
ciente na aplicação dos conceitos da psicologia positiva 
no tratamento de pacientes com EM, por meio da cons-
cientização da doença por parte do paciente e familiares 
e diante de uma postura mais afirmativa e adaptativa dos 
mesmos. Por meio da aplicação de técnicas da psicologia 
positiva, conseguiram reorganizar o significado da exis-
tência nos pacientes, elevando sua qualidade de vida e 
reforçando estratégias de enfrentamento.
“quando comecei a ter os sintomas percebi que algo grave estava 
acontecendo, por que não batia com nenhum dos sintomas de outras 
doenças comecei a pesquisar muito sobre o que estava sentindo e 
não conseguia entender, busquei vários médicos, tive vários diag-
nósticos errados, mas quando finalmente consegui identificar o que 
era percebi que não seria fácil, mas que seria mais uma batalha de 
tantas outras, e que eu seria capaz de lutar” (CCM,Feminino,63a)
A possibilidade de tratamento psicoterapêutico é 
muito importante no caso dos pacientes do EM. O tra-
balho em grupo tem se mostrado eficiente para que se 
possam reforçar as condutas resilientes nos pacientes e 
em seus familiares, como um recurso de apoio psicológico 
no tratamento do quadro clínico. Melhorar a qualidade 
de vida dos pacientes por meio dos atendimentos psico-
lógicos também tem se mostrado de suma importância, 
no sentido de minimizar suas angústias e posicionar o 
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paciente como agente de seu tratamento (Albuquerque 
e Grubits, 2007).
Por ser uma doença com tendências incapacitantes, 
exige sempre algum nível de adaptação do paciente e 
daqueles com quem convive, sendo mais intensificado 
de acordo com a gravidade do quadro, a adaptação em 
muitos casos é momentânea, podendo ser alterada a cada 
surto grave, como se trata de uma patologia que não tem 
uma cura descrita, os tratamentos auxiliam para que os 
surtos sejam amenizados não havendo garantia de desa-
parecimento dos surtos, que pode gerar nos pacientes 
altos níveis de ansiedade.
Considerações finais
Esta reflexão busca colaborar para a percepção da 
complexidade dos aspectos psicológicos presentes em 
pacientes portadores de esclerose múltipla, patologia 
que pode afetar uma para 400 pessoas ao longo da vida, 
acontecendo com mais frequência entre os jovens adultos 
(AMB, CFM & ABN, 2005).
No decorrer de todo o processo de entrevistas foi 
percebida a importância da família durante o processo 
de identificação diagnóstica, e como este apoio pode 
colaborar para melhorar a adesão ao tratamento, outro 
fator observado foi à necessidade dos pacientes para um 
acompanhamento de equipes multiprofissionais, que con-
tribui para melhoria na qualidade de vida destes pacientes.
No que tange à adesão ao tratamento foi obser-
vado que os pacientes têm boa adesão, alguns mais 
envolvidos e outros, por consequência alterações físicas 
causadas pela EM, têm mais dificuldades de acesso para 
acompanhamento de reabilitação como fisioterapia e 
atendimento psicológico.
O curso de vida dos pacientes passa por alterações, 
que por vezes são irreversíveis como, por exemplo, a 
posição social, trabalho, amizades, prática de lazer e, até 
mesmo a instalação de uma relação de dependência física.
Sugere-se que sejam realizadas novas pesquisas 
nessa área e com uma amostra maior para possíveis ge-
neralizações.
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